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Resumo

A assisténcia a pacientes com cincer avancado tem se constituido num desafio para os servicos de satide
¢ para os familiares. Assim, conhecer a experiéncia de familiares em relagdo a assisténcia domiciliar prestada
a parentes que faleceram por cincer de mama constitui-se no principal objetivo deste estudo. Para tanto, foi
solicitado, por carta, o consentimento para concessio de uma entrevista a familiares de 77 pacientes que
haviam falecido por cincer de mama, em 1996, em quatro distritos do municipio de Sio Paulo. Foi-lhes
informado, previamente, os objetivos da pesquisa ¢ assegurado que as informagées coletadas seriam
tratadas de maneira sigilosa, preservando a identificagio individual dos participantes. Obteve-se resposta
positiva de familiares de 14 pacientes. O resultado da andlise das entrevistas mostra que, de maneira
geral, a experiéncia foi percebida como dificil e sofrida, devido 3 sensacio de impoténcia perante a
doenga, falta de ter com quem compartilhar sentimentos e responsabilidades, e sobrecarga fisica e
emocional. Constatou-se que o perfodo de incapacidade total das pacientes variou de 15 dias a um ano,
¢ as pessoas que assumiram seu cuidado foram, principalmente, as filhas e as irmas. Destacaram, ainda,
a necessidade de contar com suporte profissional, tanto para os aspectos técnicos do cuidado como para
os psicossociais envolvidos na situacio.
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Abstract

Care provided for advanced stage cancer patients has proven to be a challenge for healthcare services and
patient families. This study was mainly inteded to understand the experience of relatives in caring for those
patients at home. Informed Consent letters were mailed to families of 77 patients whose deaths were ascribed to
breast cancer in four districts of the Municipality of Sio Paulo, Brazil, in 1996. The families were asked to be
interviewed and informed about the investigation purposes, and were assured that the gathered information
would be confidential and the respondants’ individual identification would be undisclosed. Families of 14 patients
agreed ro take part. The results attained by interview analysis showed that, generally, the experience was perceived
as difficult and painful, mostly because of the feeling of impotence to cope with the disease, lack of support from
others to share feelings and responsabilities, and the physical and emotional burden. It was observed that the
impairement of patients ranged from 15 days to 12 months and care givers were mainly daughters and sisters; also,
answers emphasized the need for professional support either to perform technical caring procedures and the
psychosocial aspects involved in that situation.
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- ll‘lfl‘OdllgﬁO pacientes que necessitam de cuidados paliativos para os

quais o sistema de sadde brasileiro ndo tem atendido de

O desenvolvimento deste trabalho teve como . . L
. o i ) forma adequada. Esta modalidade de cuidados constitui,
fundamento principal a gravidade da dimensio que a . .

) A ) atualmente, uma das prioridades estabelecidas pela
mortalidade por cincer de mama representa no Brasil e

o B Organizagio Mundial da Satide — OMS, e representa um
no municipio de Sao Paulo. . ) -~
desafio profissional e gerencial em nosso meio”.

A estimativa de mortalidade por cincer no Brasil para
1998" prevé a ocorréncia de 107.950 6bitos, sendo

58.070 no sexo masculino e 49.880 no sexo feminino. As

Levando-se em consideracio a observincia a esta
prioridade, algumas instituigbes de satide organizaram

L ) o i servigos destinados ao cuidado paliativo desenvolvido
localizagbes topograficas responsdveis pelas mais altas taxas - T o
. ] K no domicilio, com a participa¢io de familiares na
de incidéncia e mortalidade no pafs sio pulmao, estémago, _ : : 5 e
prestagio desse cuidado. Esta modalidade de assisténcia,

préstata para o sexo masculino; e mama, cérvico-uterino . -
. o Y de acordo com o autor supracitado, constitui um fator
e estdmago para o sexo feminino. Foi estimado, também, . . . . )
. ) primordial para o alcance do equilibrio psicoemocional
que o cincer de mama serd responsdvel por 7.165 mortes . B 3 . :
2 manutengio de uma vida compartilhada e digna.

de mulheres, o que corresponde a 14,36% do total de

Sbitos por cAncer no sexo feminino. No que diz respeito ao Hospital Sao Paulo ( HSP )

tem se constatado um aumento crescente dO nimero

Na cidade de Sio Paulo®, os cinceres no sexo . - : _
de atendimentos ambulatoriais e de internagées de

feminino ocuparam o segundo lugar entre as causas de . " - 0
pacientes com cincer, dos quais, cerca de 70% em

morte de mulheres em 1997, representando 18,7% dos 5 3 .

L i estdgios avancados da doenga. Em 1997, constituiu a
28.771 8bitos de mulheres ocorridos. O cincer de mama L P m m
- - . segunda causa de dbito nesta instituigdo'.
foi a principal localizagdo, sendo responsdvel por 977

mortes, ou seja 19,5% do total. Segundo a mesma fonte, O Nicleo de Enfermagem em Oncologia (NEO) do
entre 1991 e 1997, houve um aumento no risco de morte Departamento de Enfermagem da Universidade Federal
por cincer em mulheres, uma vez que o coeficiente de de Sao Paulo (UNIFESP), sensivel a esta situagio, vem
mortalidade passou de 15 para 19/100.000. discutindo o assunto junto ao Grupo Multdisciplinar

de Oncologia (GMO) dessa instituigao, procurando

Outro aspecto agravante do quadro apresentado é que g ;
P & 9 p que encontrar formas de intervencio, visando atender as

segundo Moraes®”, “70 a 80% dos rumores malignos . . - 5
. ’ gnos, necessidades de cuidado paliativo de um grande ndmero

sao no Brasil, diagnosticados em estddios avancados da ; ;
de pacientes que, no momento, nio contam com os

doenga. Esta situagio promove um fluxo constante de . . ;
beneficios desse tipo de atendimento.
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Schoeller e Marcelino® referem que a OMS considera
que “as enfermeiras t€m um papel fundamental, com par-
ticular responsabilidade para informar, aconselhar e educar
os pacientes e suas famfilias, facilitando assim a
continuidade do cuidado entre a casa e o hospital”.

O presente trabalho faz parte de um estudo mais
amplo sobre o impacto da mortalidade por cincer de
mama em quatro distritos do Municipio de Sao Paulo,
localizados na drea de abrangéncia do HSP, e tem, como
meta principal, obter subsidios para a organizagio de
um servio de assisténcia domicilidria a pacientes com

cincer em estadios avangados da doenca.

Considerando ainda que, como referem Given e
col.,®; Hense e Pfeiffer®, sao os familiares, e nio os
profissionais de satde, os que prestam a maior parte
dos cuidados aos pacientes em situacdo crénica de
doenga, julgou-se de suma importincia conhecer as
experiéncias dos familiares das pacientes deste estudo
no desempenho do papel de cuidadores.

Assim, os dados aqui utilizados sio os relativos ao
atendimento das necessidades de cuidado domiciliar
relatados por familiares de 14 pacientes falecidas por
cincer de mama, no ano de 1996, nos distritos de Vila
Mariana, Satide, Moema e Jabaquara.

Il - Objetivos

2.1.  Identificar o perfodo de tempo que, segundo os
cuidadores, as pacientes do estudo ficaram
impossibilitadas de desempenhar suas atividades
de vida didria;

2.2, Identificar, entre os membros da familia, aqueles
que desempenharam o papel de cuidadores;

2.3.  Descrever as atividades de cuidado desenvolvidas
pelos familiares e a sua percepgio sobre a
experiéncia no desempenho do papel de cuidador.

Il - Metodologia

3.1. Populagdo e Amostra

A populagio do estudo constitui-se de familiares de
77 pacientes que faleceram por cincer de mama em
1996, em quatro distritos do Municipio de Sio Paulo:
Vila Mariana, Moema, Satde e Jabaquara. A amostra
foi composta de familiares de 14 pacientes, que

concordaram em participar da pesquisa.

3.2. Coleta de Dados

Em outubro de 1997, apés aprovagio do projeto de
investigagio pelo Comité de Etica em Pesquisa da
UNIFESP, os familiares foram localizados a partir dos
atestados de ébito fornecidos pela Fundagio Sistema
Estadual de Andlise de Dados (FSeade). Confirmados
os enderecos das 77 falecidas, enviou-se uma carta aos
seus familiares, contendo informagdes sobre a equipe
de pesquisadores e o motivo da pesquisa, bem como
solicitando-lhes a possibilidade de conceder uma
entrevista a fim de coletar as informagdes necessdrias
ao estudo, assegurando-lhes que as mesmas seriam
tratadas de maneira sigilosa, preservando a identificagio

individual dos participantes.

A primeira correspondéncia teve um baixo nimero
de respostas e, tendo em vista a proximidade do fim do
ano, decidiu-se aguardar até o inicio de 1998 para enviar
uma segunda correspondéncia, a qual foi respondida por
um maior niimero de pessoas que, somadas as do ano
anterior, totalizaram as 14 familias que constitufram os
sujeitos desta investigagio. Assim sendo, a coleta de dados

processou-se de novembro de 1997 a abril de 1998.

O agendamento das entrevistas foi feito por telefone
e a maior parte delas realizou-se no domicilio dos
familiares, apés explicagio detalhada do estudo e
consentimento formal dos mesmos. Participaram da
realizagdo das entrevistas, com dura¢io média de uma
hora, dois membros da equipe de pesquisadores,
acompanhados, em algumas delas, por duas bolsistas em

inicia¢io cientffica.

3.3. Instrumento de Coleta de Dados

O instrumento de coleta de dados foi um formuldrio
contendo quatro conjuntos de perguntas, a maioria delas
fechadas, relativas aos vdrios aspectos que estavam sendo

investigados.

3.4. Apresentagdo e Discussdo dos Resultados

Tendo em vista que a experiéncia dos familiares
relatada neste estudo foi relacionada ao cuidado de
parentes que faleceram por cincer de mama, considerou-
se importante apresentar, inicialmente, alguns dados
relativos & caracterizagio dessas pacientes. Os dados que
dizem respeito A experiéncia dos familiares serdo
analisados qualitativamente, buscando identificar os

temas recorrentes que emergiram ClOS Seus depoimentos.
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IV - Resultados

4.1. Caracterizagio das Pacientes Quanto & Idade,
Escolaridade e Local de Ocorréncia do Obito.

Pelos dados expostos na Tabela 1, pode-se constatar
que 50% dos &bitos ocorreu entre mulheres jovens, em
idades compreendidas dos 40 aos 59 anos. Esta
distribuicio aproxima-se da encontrada na populagio
do estudo, onde 46,7% dos dbitos aconteceram nessas

faixas etdrias.

No municipio de Sio Paulo, no ano de 1997, foram
registrados dados semelhantes, com 48,8 % das mortes
por cincer de mama ocorridas entre mulheres com menos
de 60 anos, e 42,2%, na faixa etdria dos 40 aos 59 anos™?.

No Brasil estima-se que, em 1998, 52,6% dos &bitos
por cincer de mama, no sexo feminino, ocorrerdo entre

mulheres com menos de GO anos'".

Estes dados evidenciam a necessidade de se investir
em programas de educagdo profissional e comunitdria,
visando a detecgio precoce do cincer de mama, de
modo a possibilitar uma intervengio oportuna, e

Tabela 1. Pacientes que faleceram por cancer de mama em quatro distritos doxMunicipio de Sao Paulo

em 1996, segundo faixa etdria e escolaridade na época de ocorréncia do 6bito. Sdo \Paulo, 5P1998

40 - 49 2 14,3 1 7,1 3 21,4
50-59 1 7,1 2 14,3 1 7l 4 28,6
60 - 69 3 21,4 3 21,4
70-79 2 14,3 2 14,3
80 ou mais 2 14,3 2 14,3
Total 10 714 2 14,3 2 14,3 14 100,0

Fonte: FSeade.

conseqiientemente, maiores possibilidades de cura ou

controle mais eficaz do processo da doenga.

No que se refere a escolaridade, a maioria das
pacientes, 71,4%), possufa apenas o primeiro grau, sendo
que as 28,6% restantes tinham niveis de escolaridade
mais elevado. Cabe ressaltar que esta distribui¢io nio
corresponde ao perfil da populagio do estudo, no qual
47,0% das mulheres tinham segundo ou terceiro graus
de instrugdo. As mulheres compreendidas nas faixas
etdrias mais jovens foram as que apresentaram niveis de
escolaridade mais elevado. Este fato poderia estar
relacionado a uma das conseqiiéncias do movimento de
emancipagio feminina, qual seja, o maior acesso das
mulheres & educagio e, conseqiientemente, a informagao.
No entanto, os dados obtidos sobre a pritica de exames
periddicos por parte das pacientes deste estudo, levam a
inferir que o presumivel acesso a informagio e aos
servigos de sadde nao foram suficientes para que essa
populagio incorporasse ou modificasse determinados

comportamentos de sadde.
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Quanto ao local de ébito, pode-se constatar que a
maioria das pacientes, 64,3%), faleceu em institui¢oes
particulares. Este fato poderia ser explicado por ser
esta uma populagio que possufa um padrao sécio
econdmico que lhes possibilitava o pagamento de planos
de satde. Nas entrevistas realizadas, dez familiares
afirmaram que as parentes falecidas possufam algum
tipo de convénio. Vale ressaltar que uma das pessoas
entrevistadas afirmou que sua parente, embora tivesse
convénio, faleceu em uma institui¢io publica porque
seu plano de satide nio dava cobertura para a doenga.
O atendimento de pacientes com doengas crénicas por
parte dos planos de assisténcia médica privada ¢ um
problema que vem sendo discutido hd algum tempo,

mas que ainda ndo tem uma solugio satisfatdria.

Pode-se observar também que apenas uma, paciente
faleceu no domicilio. A caréncia de um servico
especializado de suporte a familia do paciente com cincer,
bem como seu custo elevado, foram referidos como

aspectos que dificultam o atendimento deste em casa.



4.2. Caracteriza¢do das pacientes quanto @
dependéncia de cuidados para o desempenho das
atividades de vida didria

Um dos aspectos abordados no estudo foi o
relacionado ao perfodo de tempo que as pacientes ficaram
sem condicoes de se aurocuidar até o falecimento. Sabe-
se que as pessoas com cincer, no decorrer da doenga,
tém uma variedade de déficits funcionais que as limitam
ou impedem de realizar uma série de atividades de vida

didria, requerendo, portanto, cuidados de outrem.

Apresenta-se a seguir, o perfodo que, segundo as
informag¢oes dos familiares, as pacientes ficaram

impossibilitadas de se autocuidar.

Os dados da Tabela 2 mostram que a maioria das
pacientes (78,6%) ficou totalmente incapacitada para
autocuidar-se por perfodos que variaram de 1 a 6 meses.
Cabe ressaltar, ainda, que os familiares informaram
que antes desse perfodo de dependéncia total, as
pacientes j& vinham requerendo ajuda por
aproximadamente um ano, para desempenhar algumas
atividades de vida didria. Esse longo perfodo de
dependéncia para cuidados parciais ou totais por parte
das pacientes trouxe como conseqiiéncia a necessidade
de uma série de ajustes na dinimica familiar. Algumas
familias buscaram a ajuda de terceiros para suprir as
necessidades de cuidado pessoal das pacientes ou para
desempenhar as atividades domésticas antes exercidas
por elas. Outras distribuiram entre os membros da
prépria familia as responsabilidades decorrentes das

limitagoes impostas pela doenca.

Tabela 2. Pacientes que fo‘ecerom por

cdncer de mama, em qucn‘ro distritos do
'umcxpno de Sao Paulo em 1996, segundo
o penodo de tempo decorrido entre @ perdo

da copccsdade de se Gumcu«dor e o0 o’
Sao Pouio, 1998,

<1 més 2 14,3
1 a3 meses 8 57,1
4 a 6 meses 3 21,4
> 7 meses 1 7,1
Total 14 100,0

Assim, além dos familiares desempenharem seus
papéis habituais, tiveram que responder pelo
cuidado da parente com cancer. Esta situagio foi
percebida por alguns membros das familias
entrevistadas como estressante. Os depoimentos a

seguir sio elucidativos:

. a sobrecarga do cuidado, a falta de ter
com quem compartilhar o sofrimento, o
sentimento de culpa por perder a paciéncia

. A pessoa que tem dor fica diferente,
impaciente, e a gente entra num circulo que

¢ muito desgastante.”

“... 0 cansago, a inseguranga ¢ a desesperanca
tomavam conta da gente. As vezes cheguei a

perder a paciéncia ...

A literatura tem relatado situacoes semelhantes®

78 evidenciando a necessidade de, ao se planejar o
cuidado do paciente crénico, ampliar-se o foco de

intervencgio de modo a incluir os familiares.

No que diz respeito aos membros da familia que
desempenharam o papel de cuidadores durante o
perfodo de incapacidade de suas parentes, destacaram-
se as mulheres. Elas assumiram tanto as atividades
relacionadas as tarefas do lar, como as do préprio
cuidado das pacientes. As filhas foram as principais
cuidadoras (50% dos casos), seguidas pelas irmas das
falecidas (28,6%). Os filhos ou maridos foram pouco
mencionados como prestadores de cuidado (14,3%).
Embora os homens estejam participando cada vez
mais das atividades consideradas “do lar”, ainda cabe
as mulheres a maior responsabilidade pela execugio
das mesmas, incluindo o cuidado dos membros da

famflia que adoecem.

Constatou-se ainda que, apesar de terem sido
mencionados vdrios membros da famflia como
participantes dos cuidados prestados as pacientes,
algumas entrevistadas referiram que a tarefa de
cuidador recai, muirtas vezes, sobre uma determinada
pessoa da famflia. Esta situagio também foi encontrada
em estudo realizado por GIVEN e col.,” onde o
cuidado do paciente com céincer era exercido
basicamente por um dnico membro da familia, o

€SpOso ou esposa.
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Por outro lado, destaca-se que 50% das familias
entrevistadas contavam com os servigos de
empregadas domésticas e 21,4% tiveram orientagio
e ajuda de um profissional de enfermagem, sendo
que, em um dos casos, a enfermeira era membro da

familia da paciente.

Como mencionado anteriormente, as pacientes
comegaram a precisar de ajuda para a execugio das
atividades instrumentais de vida didria ou de auto-

cuidado, em média, um ano antes do ébiro.

Com relagio as atividades instrumentais, das 14
pacientes, 12, ou seja, 87,5% precisaram, segundo os
familiares, de alguém que as ajudasse a executar uma
ou mais das atividades mencionadas a seguir: usar o
telefone, 3 pacientes; tomar os medicamentos
receitados, G6; lidar com as préprias finangas, 7; tomar
condugio, 9; limpar e arrumar a casa, cozinhar, lavar

e passar roupa, 10 pacientes.

Pelo exposto, pode-se constatar que o maior
nimero de requerimentos foi para os afazeres
domésticos, fato que explicaria a maior participagio
feminina, quer seja de um membro da familia ou de

uma empregada doméstica.

Para as atividades do préprio cuidado, 10 (dez)
pacientes foram apontadas como dependentes de ajuda,
dentro da média temporal supracitada. As principais
atividades de autocuidado mencionadas foram: usar o
sanitdrio, escovar os dentes e lavar o rosto, 7 pacientes;
tomar as refei¢bes e pentear-se, 8 pacientes; vestir e
despir-se, locomover-se, deitar e levantar-se da cama, 9;

tomar banho, 10 pacientes.

Tendo em vista as demandas de autocuidado
requeridas pelas pacientes, pode-se inferir que a
intervengio familiar é bastante intensa nessa esfera,
ocasionando as vezes, como referida anteriormente,

considerdvel desgaste fisico e emocional.

As conseqiiéncias de se ter um membro da familia
com diagndstico de cincer e precisando de cuidados
nio afetam apenas a estrutura familiar no sentido de
sua reorganizagio para atender as necessidades
cotidianas e de cuidado i satde, afetam também os
relacionamentos. O diagndstico de cincer continua
causando um impacto profundo sobre as pessoas e, 0s
familiares experimentam uma variedade de sentimentos
e dividas no decorrer do convivio com um de seus

membros acometidos pela doenca.
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Segundo Zanchetta®, a diversidade de sentimentos
faz com que a familia do paciente oncolégico manifeste
comportamentos contraditérios que vio da
superprote¢io a hostilidade, de demonstragoes de

extremo amor e preocupagio a culpa.

Os relatos dos familiares do presente estudo,
quanto a sua experiéncia de cuidadores, evidenciam
também que o convivio didrio com a pessoa com
cancer é permeado de uma multiplicidade de situagdes
e sentimentos que fazem com que essa experiéncia
seja tnica, embora muitas vezes comum a outras

familias.

Um dos temas recorrentes que emergiu da andlise
das entrevistas com os familiares foi o relacionado ao
sofrimento pessoal, como conseqiiéncia do sentimento
de impoténcia diante da progressio da doenca,
experimentando a dor e a perda antecipatéria, bem
como a sensagio de estar sozinho, de nio ter com
quem compartilhar sentimentos e responsabilidades
e da exaustdo fisica e emocional. A dor do paciente,
diz Gaspary e Deitos!"?, “se estende a familia, aos
amigos e até aos profissionais que lidam direramente

»

com ele”.

Transcrevem-se, a seguir, alguns trechos de falas dos
familiares na tentativa de expor a complexidade da

situagao e a dimensio do sofrimento:

“... é muito dificil acompanhbar o declinio de uma
pessoa que se quer bem e nio poder fazer muita
coisa para ajudi-la. E a sensagio de impoténcia
que 6 a fé em Deus ajuda a superd-la ...”

“... ndo ver o retorno, a resposta aos cuidados,
ao contrdrio, o dia a dia mostrava que a
doenga avangava. Do restante a gente se

revezava até para chorar..”

Chamou a atengio a referéncia de alguns familiares
ao grande sofrimento ocasionado pela depressio

apresentada pelo ente querido.

“... A depressio dela... a gente nio sabia o
que fazer para ela sair do canto dela. Muitas
vezges ela ficava me olhando enquanto eu
cuidava dela, nio falava nada, escorriam
ldgrimas, me segurava com o forca a mao e
nio falava nada. Isso me deixava muito
mal, porque eu nio sabia o que fazer, o

que falar...”



... A sensacio de impoténcia e a depressio
dela. A divida de saber o que era melhor
para ela, saber ou nao saber que tinha cincer.
E muito dificil viver na mentira, mas ao
mesmo tempo achava que isso era melhor para
ela. Nem ela, nem eu, nunca abrimos o jogo

sobre o que ela tinha de fato...”

Estudos como os de Brown e Stetz®, Ferrell e col1?,

e Person e col.!"?

, dentre outros j& mencionados neste
trabalho, confirmaram esse tipo de situacio vivenciada
pela familia e reafirmaram a necessidade de um
atendimento familiar global, prestado por uma equipe
multiprofissional. A familia desempenha um papel fun-
damental no cuidado de pacientes crénicos e por isso
deve merecer toda a atengdo necessiria da equipe de
satide, no sentido de instrumentalizd-la e apoid-la nesse

tipo de experiéncia.

Os familiares deste estudo destacaram a necessidade
de contar com uma equipe de profissionais que lhes dé
suporte para o cuidado domiciliar de seus parentes. Foi
enfatizada a importincia da relagio de confianca entre
o paciente, o familiar e a equipe de satde. O parente
bem informado, diz Ternestedt Andershed?, tende a
ter um envolvimento significativo e a tornar-se um
membro da equipe de satide. Quando esse tipo de relacio
nao existe, ou quando o familiar nio ¢ esclarecido sobre
a situagao, tendo que conrornar as dificuldades no
escuro, na tentativa de ajudar o paciente, a tendéncia,
referem os mesmos autores, ¢ a interagio e colaboracio

tornarem-se dificeis ou insuficientes.

A “cultura da rapidez” dizem eles, pode tornar
mais dificil o relacionamento, pois a pressa para
conversar ou responder as dividas dos pacientes ou
familiares nio propicia o estabelecimento de uma

relagio de confianca.

Apesar das dificuldades apontadas, a experiéncia
de cuidar de parentes com cincer, foi vista também
como fonte de profundo enriquecimento pessoal e

espiritual.

Pelo exposto, o cuidado domiciliar e o exercicio do
papel de cuidador constituem um verdadeiro desafio
para os servigos de satde e para a sociedade como um
todo. Em nosso meio esta experiéncia ainda ¢
incipiente, mas o préprio Sistema de Saude jd

I‘CCOHhCCC 4 sua importéncia.

V - Conclusoes

® o periodo de incapacidade total, portanto, de
dependéncia de cuidado dos familiares, variou de
menos de 1 més a 1 ano;

e as filhas foram as principais cuidadoras (50%),

seguidas das irmis (28,6%);

® as cuidadoras tiveram que assumir alguns afazeres
domésticos, antes executados pelas pacientes,
principalmente, limpar e arrumar a casa, cozinhar,
lavar e passar roupa;

® s atividades de autocuidado assumidas pelas cuidadoras
relacionaram-se a ajuda no atendimento das necessidades
de higiene, conforto e locomogio das pacientes;

® os familiares consideraram a experiéncia como
causadora de sofrimento pessoal, em conseqiiéncia
ao sentimento de impoténcia diante da progressio
da doenga, de nio ter com quem compartilhar
sentimentos ¢ responsabilidades e da exaustio fisica
e emocional. No entanto, para alguns deles a
experiéncia constituiu-se em fonte de enriquecimento
pessoal e espiritual.
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